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Uvod: Downov sindrom je kromosomska motnja, ki se pojavlja približno v razmerju 1 : 700. 
V normalnem deljenju celic je 21. kromosom prisoten dvojno, pri Downovem sindromu pa 
trojno. Otroci z DS rastejo in se razvijajo počasneje kot ostali otroci. Namen: Namen 
diplomskega dela je bil raziskati proces sprejemanja svojcev otroka z DS. Metode dela: 
Uporabljena je bila kvalitativna metoda – s petimi svojci otroka z DS je bil izveden 
poglobljeni intervju. Rezultati: Ko govorimo o občutkih in mislih ob prejemu informacije, 
da je deklica rojena z DS, prevladujejo strah in negotovost (dan so opisali kot grozen, poln 
spraševanja – zakaj se je to zgodilo ravno njim), potrtost, žalost ter zmedenost. Soočajo se z 
različnimi strahovi – kako bo z deklico, ko bo odrasla, kako bo v šoli. Vsem sodelujočim v 
raziskavi je bila v največjo oporo družina. Kot pozitivne strani svojci navajajo srečo, ki jo 
občutijo ob otrokovem napredku, veliko ljubezen do njega, da jim je prinesel veselje in 
optimizem, smeh ter radost. Proces sprejemanja deklice je pri osebah različno potekal. 
Nekateri so potrebovali več časa (nekaj mesecev), drugi par dni, ena oseba je navedla, da je 
to takoj sprejela. V procesu sprejemanja je bilo prisotno tudi spraševanje o smislu dogodka. 
Razdelimo ga na tri faze: začetni šok, soočanje z dejstvom, sprejemanje. Razprava in 
zaključek: Proces sprejemanja otroka je pri sodelujočih trajal različno dolgo. Ena oseba je 
dejstvo sprejela takoj, a se še vedno zgodi, da o tem dogodku razmišlja in si postavlja 
vprašanja. Oče je za sprejem potreboval nekaj dni, toda o tem več ne premišljuje. Ostale 
osebe so potrebovale več časa – nekaj tednov oz. mesecev. V proces sprejemanja sodi 
premišljevanje o smislu dogodka, ki so ga spremljali strah, negotovost, zaskrbljenost. 
Postavljeni cilji ene izmed oseb so bili: sprejeti otroka, pogosto se družiti, pomagati družini 
in medsebojno sodelovati. Pomagalo je tudi povezovanje z drugimi starši, informiranje o teh 
otrocih, dodatne izkušnje in pridobivanje znanja. Proces sprejemanja otroka lahko torej 
opišemo kot krivuljo, ki narašča in pada in je sestavljena iz dobrih in slabih dni. 
 





Introduction: Down syndrome is chromosomal disorder that occurs approximately in the 
ratio of 1: 700. In each body cell, three copies of the 21st chromosome occur instead of two. 
Children with Down syndrome grow and develop more slowly than other children. Purpose: 
The purpose of the diploma work is to research the process of relatives accepting a child 
with Down syndrome. Methods of work: A qualitative method was used - an in-depth 
interview was conducted with five relatives of a child with Down syndrome. Results: Fear 
and uncertainty are the prevailing feelings and thoughts when hearing that a girl is born with 
DS (they described the day as horrifying, full of questions – why it happened to them), 
devastation, sadness, and confusion. They face various fears – what will happen to her when 
she grows up and how hard school would be for her. All participants of the survey stated that 
they received the most support from their family. Their happiness when seeing how the child 
progresses, their love, the optimism they have received from the child, as well as laughter 
and joy, were listed as some of the positive sides of their experience. People accepted the 
girl differently. Some needed more time (several months), others a couple of days. One 
person stated they accepted her immediately. Questions about the meaning of the event were 
present in the process of acceptance. We divide it into three phases: initial shock, facing the 
fact, acceptance. Discussion and conclusion: The process of accepting the child was 
different for each person involved. One of them accepted the fact immediately, but they often 
still think about the event and ask themselves questions about it. The father needed several 
days to accept what happened, but he does not think about it anymore. Others needed more 
time – several weeks or even months. The process of acceptance includes thinking about the 
meaning of the event, which was accompanied by fear, uncertainty, and worry. One person's 
goals were: to accept the child, to socialize frequently, to help the family, and to cooperate 
with one another. Connecting with other parents helped, as well as informing about these 
children, additional experiences, and gaining knowledge. The process of accepting the child 
can be described as a curve that rises and falls and consists of good and bad days. 
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SEZNAM UPORABLJENIH KRATIC IN OKRAJŠAV 





Downov sindrom (v nadaljevanju DS) je najpogostejša kromosomska motnja pri ljudeh, ki 
se pojavlja približno v razmerju 1 : 700. Pri normalnem deljenju celic je 21. kromosom 
prisoten dvojno, v primeru DS pa trojno. Medicinski strokovni izraz za tako stanje je 
trisomija 21. To stanje kromosomov upočasnjuje tako telesni kot tudi duševni razvoj. 
Duševne zmožnosti otrok z DS so ovirane, vendar so bile v preteklosti pogosto podcenjene. 
DS nastane naključno, krivca zanj ni. Vzroki, ki ga povzročijo, niso znani. Dr. John Langdon 
Down je leta 1866 prvi opisal takšno stanje prizadetosti, zato se ta sprememba kromosomov 
imenuje po njem (Eckdahl, 2017). 
Med pogostejšimi zunanjimi značilnostmi otrok z DS so: hipotonija, plosek nosni most 
nagnjen navzgor, majhna usta in ušesa, prekomerna koža na tilniku, enojna prečna dlanska 
črta, kratek peti prst s širokim razmikom. Pri 75 % obstaja dodatno tveganje za izgubo sluha, 
pri 50 do 70 % za vnetje srednjega ušesa, pri 60 % za očesne bolezni in pri 50 % prirojene 
srčne napake. Stopnja kognitivne motnje je spremenljiva, blaga (IQ 50−70), zmerna (IQ 
35−50) in huda (IQ 20−35) (Bull, 2011). 
Rojstvo otroka s posebnimi potrebami je gotovo za vsako družino izziv; potreben je čas za 
sprejemanje in soočanje s stanjem. V diplomskem delu smo se poglobili v proces 
sprejemanja otroka z DS s strani svojcev. Raziskovalna vprašanja, ki smo se jim posvetili, 













1.1 Teoretična izhodišča 
Razvoj otrok z DS je počasen in poteka še v obdobju pozne adolescence in zgodnje 
odraslosti, kajti večino življenja se učijo novih spretnosti in znanj. Večina oseb z DS v 
odrasli dobi obvlada skrb zase, sporazumevanje z govorom in ukvarja se z različnimi 
prostočasnimi aktivnostmi. Med njimi se najdejo tudi izjeme; nekaterim je uspelo napisati 
knjigo, končati fakulteto, igrati v filmu, zmagati na plesnem tekmovanju in podobno 
(Cunnigham, 1999). 
1.1.1 Otrok z Downovim sindromom 
Pri otrocih, ki so rojeni s kromosomskimi motnjami, kot so otroci z DS so možne dodatne 
diagnoze. To so: srčne oslabitve (28 %), težave z vidom (21 %), težave s hranjenjem (16 %), 
disfunkcije ščitnice (7 %) in druge prirojene težave (16 %) (Palisano et al., 2001). 
Razvoj otrok  z DS zaostaja od tistega otrok brez kromosomskih nepravilnosti. Plazenje se 
pri otrocih začne približno v času osmega meseca, pri otroku z DS pa je možno pričakovati, 
da bo to dosegel v 18. mesecu (Selikowitz, 2008). Najpogosteje je to opaženo  v času od 
12,2 do 17,3 meseca. Povprečna starost kotaljenja otrok z DS se giblje med 8,5 in 11,7 
meseca. Hojo pri otrocih z DS je možno najhitreje pričakovati od 18. meseca pa vse do 74., 
najpogosteje pa jo dosežejo v 24. mesecu. Med tretjim in šestim letom starosti se učijo teči 
in hoditi po stopnicah gor in dol (Palisano et al., 2001). 
Motorične spretnosti se zaradi nekaterih fizičnih lastnosti, kot sta nizek mišični tonus in 
prožnost sklepov, razvijajo drugače kot pri ostalih otrocih. Vendar tudi ti otroci si želijo 
plaziti, teči, hoditi, zato najdejo način, kako to početi (Selikowitz, 2008). Zahteve po 
motoričnem nadzoru drže, opore s težo in ravnotežju naraščajo, ko otroci napredujejo od 
plazenja do hoje oziroma do sposobnosti izvajanja gibov med hojo in skakanjem (Palisano 
et al., 2001). 
Tako kot pri fizičnem razvoju tudi učenje pri otrocih z DS poteka počasneje. K učenju 
pristopajo nekoliko drugače, zato je zelo koristno vizualiziranje. Lahko se pojavijo težave z 
jasnim govorjenjem in razumevanjem slovnice ter oblikovanjem stavkov. Branje jim gre 
razmeroma brez težav, številčne spretnosti ter spomin pa jim predstavljajo večje težave. 
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Družbeni razvoj teh otrok ne izstopa od običajnega. Dojenčki z DS imajo radi družbo, njihov 
nasmeh ne zaostaja za pričakovanim. Vedenja se pogosto učijo od drugih – bodisi družine 
bodisi prijateljev ali s televizije (Selikowitz, 2008). 
1.1.2 Pomen družine 
Družina uspešno deluje samo z ljubeznijo in spoštovanjem, razumevanjem, žrtvovanjem in 
skrbjo za otroka. S tem se gradi družinsko okolje, katero vpliva na otrokov razvoj. Izraz 
domača vzgoja predstavlja vzgojni vpliv družine na otroka. Dokazano je, da otroci v 
različnih družinskih okoljih pridobivajo različne izkušnje in spretnosti, ter so nenehno 
izpostavljeni vplivom in pričakovanjem staršev ter drugih članov družine (Ceka, Murati, 
2016). 
Pomembno vlogo pri otrokovem razvoju imajo družinski člani, ki lahko otrokov razvoj 
ovirajo ali spodbujajo. Hoostle in Maes (2002) navajata pet glavnih dejavnikov, ki vplivajo 
na razvoj otroka, in sicer gre za: značilnosti družine, družinske interakcije, stresorji za 
družino, povezani z otrokom, in zgodnja intervencija. Optimalen razvoj otroka podpirajo 
vzpostavitev vzajemnosti, zagotavljanje ljubezni, topline in primerna interakcija. Previsoka 
pričakovanja staršev lahko negativno vplivajo na otroka. Spodbujanje različnih izkušenj v 
različnih okoljih ima pozitiven vpliv. Stimulativno okolje vključuje različne vrste igrač, 
materialov, pogosto druženje z odraslimi in vrstniki. Otroci, ki živijo v harmoničnem 
družinskem okolju, delujejo na višji ravni in imajo manj vedenjskih težav (Hoostle, Maes, 
2002). 
1.1.3 Delovna terapija in pristop, usmerjen na uporabnika 
Delovni terapevti se osredotočajo na človekovo funkcioniranje v vsakdanjem življenju, 
samostojnost in zadovoljstvo ter izvajanje okupacij. Da je obravnava uspešna, mora terapevt 
upoštevati edinstvene oz. individualne potrebe vsakega posameznika. Pomembno vlogo pri 
tem ima pogosto uporabljen pristop v delovni terapiji, tj. pristop, usmerjen na uporabnika. 
Ta omogoča sodelovanje v obravnavi, pri čemer so upoštevane uporabnikove  želje in 
predlogi, posledično pa je večje tudi njegovo zadovoljstvo (Kjellberg et al., 2012). 
Uporabnika lahko predstavlja otrok z motnjo v razvoju, ki se sooča z motoričnimi, 
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procesnimi, vedenjskimi, učnimi težavami (Benn et al., 2012). Delovni terapevti se pri 
obravnavi manjših otrok z DS osredotočajo na razvijanje motoričnih spretnosti, ki so 
pomembne za kakovost in samostojno življenje, saj jih potrebujemo pri osnovnih opravilih 
kot so: oblačenje, hranjenje, umivanje, risanje,… Delovni terapevti otroke učijo igrati se, s 
tem pa vplivajo tudi na procesne spretnosti. Spodbujajo razvoj otroka v smeri, da bo ta čim 
bolj samostojen (Uyanik et al., 2003). 
1.1.4 Pregled literature 
V raziskavi, ki so jo opravili Takataya in sodelavci (2016), je bil oče presenečen nad 
dejstvom, da se je njegov otrok rodil z DS. Toda nekateri so mu rekli, da ni smiselno jokati 
in skušal je najti način, kako pomagati otroku. Oče je dejal, da je želel jokati, a  ni smiselno 
nenehno jokati. Po začetnem šoku je bilo tudi očetom težko sprejeti dejstvo, da je bil njihov 
otrok rojen drugačen, ker z otrokom ni bilo nič narobe. Nekateri očetje so začutili, kaj je 
narobe z otrokom, vendar tega občutka niso povezali z otrokom, ki ima DS. Nekateri so 
želeli zanikati dejstvo. Dokončna diagnoza je bila dana po porodu. V tem obdobju so se 
očetje soočali s čustvenim nemirom. Čas sprejemanja med očeti je bil različen (Takataya et 
al., 2016). 
Večina očetov ni vedela za DS in nanj niso bili pripravljeni in te razlage niso bili pripravljeni 
sprejeti, saj jim je otrok izgledal normalno. Čeprav so nekateri očetje vedeli, da obstaja 
majhna možnost za otroka s posebnimi potrebami, niso vedeli, kaj je DS, imeli so napačne 
informacije o njem. Večina očetov je želela izvedeti vse o tem sindromu in poskušala ga je 
preveriti samostojno prek interneta ali knjig, povezanih z Downovim sindromom (Takataya 
et al., 2016). 
 
Pillay in sodelavci (2012) so ugotovili, da se je v njihovi študiji potovanje matere otroka z 
DS začelo ob rojstvu otroka. Več mater je bilo z otrokovo diagnozo seznanjeno v odsotnosti 
partnerja. Matere so poudarile pomen prisotnosti partnerja ob prejemu informacije o tem, da 
ima/bo imel njihov otrok DS, pogrešale so fizično in čustveno podporo partnerja. To je bila 
za njih zelo težka izkušnja.  Za matere, vključene v omenjeno študijo, so izkušnje glede 
vzgoje otroka z DS ena od skrajnosti, prepletanje frustracij in nagrad, a nagrade prevladujejo. 
Odraščanje njihovega otroka je bilo opisano kot 99 % veselja in 1 % žalosti za otroka.  
Ženske so opisale občutek ponosa, ki se zgodi ob tem, ko opazijo njegov uspeh. Med 
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opazovanjem otroka, kako dosega stvari, za katere se odločajo drugi otroci so mame zelo 
































Namen diplomskega dela je bil raziskati proces sprejemanja svojcev otroka z DS. 
Raziskovali smo, kako so se svojci počutili, ko so izvedeli, da se je rodila deklica z DS, 
kakšne so bile njihove prve misli, občutki, kako bi opisali dan, ko so to izvedeli, kdaj so 
otroka sprejeli takšnega, kot je, kdo jim je bil v tistih časih največja podpora, kakšen je 
proces sprejemanja otroka, kako je otrok vplival na njihovo družino, kako so se spoprijeli s 
svojo novo vlogo, s kakšnimi strahovi so se soočali in kaj pozitivnega jim je deklica prinesla. 
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3 METODE DELA 
Uporabljena je kvalitativna metoda raziskave. Za lažje razumevanje ljudi, s katerimi delamo, 
je koristno opravljati  kvalitativne raziskave, saj nam te jasneje pokažejo njihovo 
razmišljanje in doživljanje – stvari vidimo z druge perspektive (Rosenthal, 2016). Za 
zbiranje podatkov je bil uporabljen poglobljen intervju, ki vključuje postavitev odprtih 
vprašanj, namenjenih boljšemu in širšemu razumevanju intervjuvanca. (Rosenthal, 2016). S 
poglobljenim intervjujem  se pri manjšem številu intervjuvancev raziskuje njihovo stališče, 
doživljanje, pogled na neko situacijo, ki so je bili deležni. Uporabi se, če želi raziskovalec 
dobiti podrobne informacije o mislih/vedenju osebe ali pa želi poglobljeno raziskati nova 
vprašanja. Glavna prednost poglobljenega intervjuja je, da zagotavlja podrobnejše 
informacije od ostalih metod, prav tako je vzdušje med intervjujem prijetnejše kot  na primer 
med anketiranjem. Za izvedbo intervjuja je treba izbrati osebe, ki bodo intervjuvane, 
ugotoviti, katere informacije so potrebne in od koga, razviti protokol za intervju – vodila, ki 
usmerjajo pogovor. S tem se zagotovi skladnost med pogovori ter poveča zanesljivost 
ugotovitev (Legard et al., 2003). 
3.1 INSTRUMENTI IN IZVEDBA RAZISKAVE 
V intervju so bila vključena vprašanja, povezana z naslednjimi temami: počutje ob prejemu 
informacije o DS, prvi stik z deklico, proces sprejemanja, podpora, vpliv otroka na družino, 
strahovi, s katerimi se soočajo, ter pozitiven doprinos deklice. Intervjuvanci so spregovorili 
o svojih čustvih in doživljanju ter opisali, kako je potekal proces sprejemanja otroka, navedli, 
kdo jim je bil pri tem največja podpora, kako deklica vpliva na širšo in ožjo družino, zaupali 
pa so tudi strahove, s katerimi se soočajo v zvezi z dekličinim odraščanjem. 
3.2 UDELEŽENCI IN POTEK RAZISKAVE 
Udeleženci raziskave so mama, oče, obe babici ter dedek deklice z DS, s katerimi so 
opravljeni individualni poglobljeni intervjuji. Intervjuji so bili zvočno posneti ter prepisani 
v transkript. Potekali so aprila  2019 v domovih intervjuvancev, torej v mirnem prostoru na 
samem. Vključeni v raziskavo so stari od 33 do 63 let, ostali podatki pa so ostali anonimni, 
shranjeni v dokumentacijo raziskave.  
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3.3 ANALIZA PODATKOV 
Transkripti so bili analizirani s pomočjo kvalitativne vsebinske analize. Pri analizi je prvi 
korak kodiranje besedila. Na tej točki se delom besedila pripiše pojme, besedila z istim 
pojmom se zbere in loči od besedil, ki spadajo k drugemu pojmu. S kodiranjem se zmanjša 
obseg podatkov ter vsebinsko poveže enake pojme. Po kodiranju sledi identifikacija tem, 
kjer se na podlagi pomena kod opredeli širšo temo. Pomensko povezane teme se združi v 
skupno temo. Pri konstruiranju mreže se teme poveže v tematsko mrežo. Na koncu se združi 
podatke in razlage (Roblek, 2009). 
3.4 ZANESLJIVOST IN VELJAVNOST REZULTATOV 
V kvalitativni raziskavi ni možno doseči enake ravni posplošljivosti kot v kvantitativnih 
raziskavah; zanesljivost je možno doseči s tem, da raziskovanci opišejo problem dovolj 
natančno, tako da lahko bralci sledijo njihovim mislim in zaključkom ter tako sodijo o 





Iz kvalitativne vsebinske analize je izšlo 7 tem in 42 pojmov, ki so predstavljeni v 
nadaljevanju. V poglavju Priloge je celotna tabela z vsemi kategorijami in podkategorijami. 
4.1 ODZIV NA INFORMACIJO O TEM, DA IMA OTROK DOWNOV 
SINDROM 
Ob prejemu informacije, da je deklica rojena z DS, so sodelujoči navajali občutek strahu in 
negotovosti, dan so opisali kot grozen. Spraševali so se o smislu dogodka – zakaj se je to 
zgodilo ravno njim. Navajali so potrtost, žalost in zmedenost. Babica je ob prejemu 
informacije začela drhteti: »Ko je zazvonil telefon, sem z drhtečimi rokami nekaj pritisnila 
in slišala: »Mami, test je pozitiven. Telo mi je drhtelo, tla so se pogreznila pod nogami, v 
glavi se mi je sprožilo tisoč vprašanj.« Postavljali so si vprašanja, bili zaskrbljeni in 
zamišljeni. Prva misel je bila ta, da bo to otrok s posebnimi potrebami. Mama je dejala: »Nič, 
joj. Moja prva misel je bila, kaj bomo mi s takšnim otrokom, kako bomo s takim otrokom. Ta 

















Novico o potrjenem sindromu so vsi člani raziskave najprej sporočili nekomu od svojcev – 
staršem, sinu. 
4.2 SPOZNAVANJE OTROKA 
Prvi stik z deklico imajo vsi v lepem spominu. Rezultati so pokazali, da je večina članov 
deklico sprejela, kot da sindroma ne bi imela, občutek ob prvem stiku navajajo kot 
»normalen«, »kot da ji ni nič«, opišejo jo kot angelčka, začutili so posebno energijo ter 
pomiritev. Smeh in jok hkrati od veselja ob stiku z njo. 
Izjavi obeh babic: 
»Ko sem I. prvič prejela v roke in s stiskom jo začutila ob sebi tako drobceno, nežno, 
nemočno, sem doživela posebno energijo. Pomirila me je in pregnala bolečine. Bila je kot 
angelček.« 
»Ko sem prvič prejela to majhno drobčkeno štručico, se mi je zasmejalo, obenem od sreče 
pa tudi zajokalo. Ravno tako tudi moj mož, dedek. Tudi on je pustil solzice sreče, pa čeprav 




Občutki ob prejemu 
informacije 
Strah in negotovost 
Grozen dan, katastrofa 















4.2.1 SOOČANJE S STRAHOVI 
Strahovi, s katerimi se svojci soočajo, so povezani z dodatnimi boleznimi, kako bo s 
šolanjem otroka, kako bo otrok živel po smrti staršev, s čim se bo ukvarjal, ko odraste, mama: 
»Najbolj se bojim šole, ker ne vem, kako bo umsko napredovala, ali bo šla lahko v navadno 
ali posebno šolo, vrtca me ni strah, tam se bo dobro socializirala, ker bo imela spremstvo. 
Mislim, da bo imela rada otroke in drugi njo. Bojim se tudi, kaj bo z njo, ko mene več ne bo, 
kje bo.« Oče in babica sta navedla, da nimata nobenih strahov v zvezi z otrokom: »Strahov 
nimam. Pripomogla bova z možem in dala vse od sebe, da bo najina princeska lepo 





Prvi stik z otrokom 





Smeh in jok hkrati 
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4.3 PODPORA V PROCESU SPREJEMANJA 
Kot kaže raziskava, je bila kot največja podpora ob rojstvu in v procesu sprejemanja vsem 
intervjuvancem njihova družina, mama, oče, babici in dedek: »Največja podpora mi je bila 
moja družina.«  
Babica: »Velika opora mi je bil mož, a še večja mlajša hčerka, ki je na vse pozitivno gledala. 
Izrekla mi je veliko vzpodbudnih misli in me pogosto potolažila.« Mami je bila v veliko oporo 










Glede možnih bolezni 
Glede šolanja  
Strah, če bo otrok sam (po 
smrti članov družine) 
Glede službe 
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4.4 VPLIV OTROKA NA DRUŽINO 
Kljub temu da je bilo rojstvo otroka v tem primeru za družino zelo stresno, ko se čustva 
umirijo in mine začetni šok, sledijo tudi lepe stvari. Kot pozitiven doprinos otroka svojci 
navajajo srečo, ki jo občutijo ob napredku deklice, veliko ljubezen do nje, prinesla jim je 
veselje in optimizem, smeh ter radost. Več članov družine je navedlo, da je otrok še bolj 
povezal družino, mama: »I. imajo vsi radi, še bolj, kot če ji ne bi bilo nič, bolj nas je 
povezala.« 
Babica: »Kot družina smo medsebojno zelo povezani, imamo se radi, veliko se pogovarjamo 
in sodelujemo. Rojstvo I. nas je še bolj združilo in utrdilo. Lepo se družimo tudi z družino I. 



























4.5 PROCES SPREJEMANJA 
Proces sprejemanja deklice je potekal pri osebah različno. 
 Ena babica je potrebovala več časa: »Veliko časa je moralo preteči, da sem se malo 
potolažila. Pogosto sem o tem razmišljala zvečer. Sedaj vedno manj.« Druga babica pa je 
navedla, da je to dejstvo sprejela takoj: »To dejstvo smo sprejeli takoj, ni izbire. Je pa res, 
da ni dneva oz. tedna, ko ne pomisliš na ta dogodek.« V procesu sprejemanja je bilo tudi 
prisotno spraševanje o smislu dogodka, mama, babici, oče: »Spraševal/a sem se, zakaj se je 
to zgodilo ravno meni/nam.« 
Oče pravi, da je bil ta proces običajen, saj je to prvi otrok in nima prejšnjih izkušenj. Mama 
pa je takoj po rojstvu razmišljala o oddaji otroka, vedar se je kmalu premislila. Osebe so na 
sprejemanju delale različno; mama se je povezala z drugimi starši z enakim primerom, se  
informirala o možnem napredku otroka. Babica si je zadala več ciljev: »Takoj po rojstvu sem 
si začrtala nekakšne cilje: sprejeti otroka, pogosto se družiti, pomagati mladi družini, 
Kategorija Pojem 
Pozitiven doprinos otroka 
Sreča ob otrokovem 
napredku 
Radost in veselje ob 
druženjih 
Ljubezen do otroka 
Povezanost družine 
Optimizem 
Videnje sreče v malih 
stvareh 
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medsebojno sodelovanje.« Dedek je potreboval par dni da se sprijazni s tem dejstvom, sedaj 














































Spraševanje o smislu 
dogodka 
Razmišljanje o oddaji 
otroka  
Strah in negotovost v 
procesu sprejemanja  
Povezovanje z drugimi 
starši otrok z DS 
Iskanje informacij o 
možnem napredku otroka 
Cilji: sprejeti otroka, 
pogosto se družiti, 
pomagati mladi družini, 
medsebojno sodelovanje 




Sprejeli z odprtimi rokami 
Razčistil v svoji glavi 
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4.6 VZGOJA 
Vzgojo otroka oče navaja kot zahtevno, potrebne so pogoste terapije in pregledi. Otrok 
počasneje napreduje: »Vzgoja otroka je bolj zahtevna, veliko je terapij, pregledov pri 
specialistih. Razvoj je zelo počasen. Z vlogo starša sem se spoprijel, kot da ji ni nič.« Ostale 
osebe na vzgojo gledajo z bolj vedre strani, z otrokom pojejo, se smejijo in igrajo:  »Kot 
dedek in babica vsak dan težko čakava urico, da jo dobiva v varstvo. V času varstva se 
pootročiva. Veliko se igramo, pojemo in smejimo.«            



















Druženje − petje, 
smejanje, igranje 
Komaj čakata varstvo 
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5 RAZPRAVA 
Rojstvo otroka oziroma novega družinskega člana je poseben dogodek, ob katerem 
prevladujejo vznemirjenost, veselje ter pričakovanje novic o tem, kakšen je otrok, ali je z 
njim vse dobro, kako izgleda, komu je podoben. Vendar če ni vse tako, kot je pričakovano, 
torej, če se rodi drugačen otrok, otrok z DS, prvi dnevi po rojstvu izgledajo nekoliko drugače 
od običajnega. 
Ob prejemu informacije je bil odziv vseh sodelujočih v raziskavi zelo podoben. Vsi so za 
dan, ko so to izvedeli, navedli čustva, kot so žalost, zaskrbljenost, jok, strah, zmedenost, po 
glavi so kar skakala vprašanja, kako in kaj bo naprej, spraševanje, zakaj se je to zgodilo 
ravno njim. K negativnim mislim je prispevalo tudi to, da nobena izmed oseb ni podrobneje 
vedela, kaj je DS, poznavanje je bilo površno. Ugotavljamo, da je bila v tem obdobju zelo 
pomembna podpora družinskih članov. Vsaka pozitivna beseda je bila dobrodošla in tako je 
bilo lažje preživeti prve dni oziroma tedne.  
V raziskavi, ki jo je opravil Cunningham (1999), sta med starši otrok z DS na začetku 
prevladovala pretres in dvom, večina staršev je navajala, da so v trenutku otrpnili, vse se je 
ustavilo, niso mogli trezno razmišljati ali pa so celo menili, da to ne more biti res. Ko so 
izvedeli, da ima otrok DS, je v njih prevladoval občutek, kot da bi izgubili družinskega člana. 
To stanje šoka lahko traja nekaj sekund, dni ali večkrat na dan. Med 70 in 80 % mater v 
raziskavi (Cunningham, 1999) je v prvih mesecih po rojstvu občutilo odpor ter odklanjanje 
otroka. Nekatere so pomišljale na otrokovo smrt.  
Prvi stik z otrokom je tudi nekaj, kar se ne pozabi kmalu. Zanimivo je, da so ob prejemu 
informacije o DS vse osebe imele slabe občutke, a ko govorimo o prvem stiku (v živo) z 
otrokom, je ravno nasprotno. Vse osebe so imele enaka čustva, kot da deklica ne bi imela 
DS, prvi stik navajajo, da so čutili »kot, da ji ni nič« ter »normalen občutek«. Čutiti je bilo 
posebno energijo in pomiritev. Od občutka sreče so bile prisotne tudi solze. Povedati je treba, 
da so osebe deklico prvič videle 20 dni po rojstvu, ko je bila puščena iz porodnišnice. V tem 
času so se čustva že malo umirila. 
Deklica je imela po rojstvu težave s hranjenjem, zato je bil za mamo to velik strah, kako bo 
jedla, ali bo kdaj sploh normalno jedla, prav tako so ji strah predstavljale možne dodatne 
bolezni ali okvare, kot so težave z vidom in sluhom. Prisoten je tudi strah pred tem, kako bo 
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otrok, ko njenih staršev več ne bo. Najpogostejši je strah pred tem, katero šolo bo deklica 
obiskovala, kako uspešna bo z učenjem in šolanjem. Prisoten je tudi strah pred otrokovo 
prihodnostjo oziroma s čim se bo ukvarjala, ko bo odrasla. Dve izmed oseb ne čutita nobenih 
strahov v povezavi z deklico in to sta oče ter dedek deklice. 
V težkih situacijah oziroma ob stresnih dogodkih vsak potrebuje podporo, nekoga z 
vzpodbudno besedo, ki ti pove, da ni vse tako slabo kot izgleda na prvi pogled. Če osebe v 
raziskavi ne bi imele medsebojne podpore, razumevanja in pozitivno naravnanih misli, bi 
jim bilo verjetno veliko težje preživeti prve dni. Kot kaže raziskava, v takšnih primerih 
najbolj pomaga podpora ožjih družinskih članov, kot največja opora so navedene naslednje 
osebe: mama, oče, hčerka, sin, partner/-ka. Mama je navedla kot oporo tudi prijateljico z 
enako izkušnjo. Tudi na vprašanje, komu so najprej sporočili novico o DS, so bili odgovori 
enaki – članom ožje družine. 
Tako kot v naši raziskavi tudi Cunningham (1999) navaja, da so oče ali mama najprej 
sporočili novico staršem oziroma ožjim članom družine ter prijateljem. Osebe, ki so 
sodelovale v njihovi raziskavi, so navajale strah in žalost ob prenašanju te novice. Kot 
največjo podporo v večini primerov navajajo svoje starše. Za zmanjšanje občutka 
negotovosti se starši pogosto medsebojno povežejo med seboj. 
V raziskavi, ki so jo opravili King in sodelavci (2009), v kateri je sodelovalo 16 družin z 
otrokom z DS ali avtizmom, sta najpomembnejši ugotovljeni vrednoti pomembnost odprtosti 
v komunikaciji in sodelovanje celote kot družine. Družine so kot glavna stališča izpostavile 
optimizem, sprejemanje, spoštovanje ter prizadevanje za spremembe. Takšna naravnanost 
jim je dala upanje v boljšo prihodnost, to pa je izredno pomembno za starše otrok s 
posebnimi potrebami. Povee in sodelavci (2012) navajajo pozitiven vpliv otroka z DS na 
družino. Eden izmed staršev je dejal: »Obogatila je našo družino, brez nje ne moremo.« 
Nekateri starši/skrbniki menijo, da je otrok oblikoval njihovo življenjsko filozofijo in jih 
naučil neprecenljive življenjske lekcije o spoštovanju, pravih vrednotah, strpnosti, 
sprejemanja razlik ter nesebičnosti. Opisali bi se kot boljši ljudje – strpnejši, bolj empatični 
in sočutnejši.  
Kot negativen vpliv otroka z DS na družino je najpogosteje omenjena prikrajšanost 
bratov/sester otrok z DS v družbenem življenju, saj pogosto skrbijo za otroka in nimajo 
toliko časa zase. Nekateri starši menijo, da jim je otrok vzel svobodo, saj se vse vrti okoli 
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njega, zato se počutijo socialno izolirane. Navajajo tudi stroške posebnega izobraževanja, 
zdravljenja, terapij in varstva. V raziskavi je ugotovljeno, da je delovanje družin z otrokom 
z DS normalno oziroma da se ne razlikuje od družin z otrokom brez posebnih potreb. To je 
doseženo s sprejemom otroka, soočanjem, prilagoditvami edinstvenim potrebam otroka. 
Družine gledajo na nezmožnost kot na izziv in nepremostljivo oviro (Povee et al., 2012). 
Proces sprejemanja otroka je pri sodelujočih trajal različno dolgo. Babica trdi, da je dejstvo 
sprejela takoj, a se še vedno zgodi, da o tem dogodku razmišlja in si postavlja vprašanja. Oče 
je za sprejem potreboval nekaj dni ter o tem več ne premišljuje. Ostale osebe so potrebovale 
več časa – nekaj tednov oziroma mesecev. V proces sprejemanja sodi premišljevanje o 
smislu dogodka, prisotni so bili strah, negotovost, zaskrbljenost. Oče meni, da je ta proces 
pri njem potekal normalno, saj nima prejšnjih izkušenj. V procesu sprejemanja je bilo nekaj 
dni prisotno tudi premišljevanje o oddaji otroka, a si je po začetnem šoku mama premislila. 
Druga babica si je zadala cilje sprejeti otroka, pogosto se družiti, pomagati družini in 
medsebojno sodelovati. Pomagalo je tudi povezovanje z drugimi starši, informiranje o teh 
otrocih, dodatne izkušnje in pridobivanje znanja. Na vprašanje, ali bi bilo lažje, če bi pred 
rojstvom deklice že vedeli, da bo rojena z DS, osebe odgovarjajo različno. Eni babici bi bilo 
veliko lažje, če bi to vedela prej, mami in drugi babici ne bi bilo lažje, ostalima dvema pa to 
ne predstavlja bistvene razlike. Torej lahko proces sprejemanja otroka opišemo kot krivuljo, 
ki narašča in pada. Na začetku je težko, misli so črne in negativne, a ob ustrezni podpori 
lahko v kratkem času postanejo pozitivnejše. Koliko časa je potrebno za sprejem otroka, je 
odvisno predvsem od osebe do osebe. Iz celotnega intervjuja ter besed intervjuvancev – kako 
so se počutili ob rojstvu, po nekaj mesecih ter sedaj so razvidne tri faze procesa sprejemanja. 
Te faze so pri posameznikih trajale različno dolgo: obdobje šoka, soočanje z dejstvom, 
sprejemanje. Prva faza, ki je tudi najbolj stresna, traja od nekaj dni do nekaj tednov. V tem 
obdobju prevladujejo žalost, zaskrbljenost in slaba volja. Po obdobju šoka sledi soočanje z 
resnico oziroma zavedanje o tem, kaj se je pravzaprav zgodilo, kaj to pomeni, kako se lahko 
pomaga in učenje živeti s tem. Po fazi soočanja sledi le še sprejemanje otroka takšnega, kot 
je. Člani družine se v tem obdobju že zavedajo otrokovih zmožnosti, vedo, da bo razvoj 
potekal počasneje ter se s tem ne obremenjujejo. Da bi lahko živeli srečno ter otroka vzgajali 
z ljubeznijo, je zelo pomembno, da so dejstvo, da ima deklica DS, res sprejeli. 
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Cunningham (1999) ugotavlja, da je treba za sprejetje otroka najprej sprejeti dejstvo, da ima 
DS in da se to ne bo spremenilo. Nadaljevati je treba s starim načinom življenja in otroku 
pomagati tako, da bo rasel in se čim bolje razvijal. To obdobje lahko traja dva do tri mesece. 
Po stresnem začetku sledijo tudi lepša čustva in bolj veseli dnevi. Člani družin opažajo velik 
in pozitiven doprinos otroka. Več jih navaja, da jim je otrok prinesel optimizem, srečo, radost 
in veselje. Pogosto navajajo tudi ljubezen. Strinjajo se tudi s tem, da je deklica še bolj 
povezala družino (vsako zase in obe družini skupaj). Ena izmed oseb je navajala, da jo je 
naučila, da je sreča v malih stvareh. Vse osebe čutijo veliko veselje ob kakršnem koli 
napredku deklice ter ko se jim ta nasmeji.  
Cuskelly in Gunn (2003) v raziskavi ugotavljata, da tako straši kot bratje in sestre otrok v 
DS navajajo pozitiven vpliv na družino. Ugotovljeno je, da imajo bratje oz. sestre otrok z 
DS več empatičnosti v primerjavi z ostalimi. 
Na vzgojo otroka starša gledata kot na zahtevnejšo, kot če sindroma ne bi bilo; pogosteje je 
treba obiskovati zdravnike, terapevte ter specialiste. Zavedata se, da je otrokov razvoj 
počasnejši kot pri ostalih. Če vprašamo starejše člane družine, se vzgoja ne razlikuje prav 














Iz raziskave, v kateri je sodelovalo pet članov razširjene družine deklice z DS, je razvidno, 
da se proces sprejemanja otroka z DS razlikuje od posameznika do posameznika. Vsem 
lahko pripišemo slabo počutje oziroma žalost in zaskrbljenost ob prejemu informacije o DS. 
Vsi člani družine so ob prvem stiku z deklico navajali srečo. Sprejemanje otroka je trajalo 
od nekaj dni do mesecev. Sprejemanje je razdeljeno na tri faze: obdobje šoka, soočanje z 
dejstvom in sprejemanje. Oče in babica se ne soočata z nobenim strahom glede dekličine 
prihodnosti, ostale osebe navajajo strah pred šolanjem, zaposlitvijo, kako bo, ko določenih 
družinskih članov več ne bo. Kadar govorimo o pozitivnem doprinosu deklice, se vsi člani 
družine strinjajo s tem, da je deklica družini še bolj povezala in prinesla veliko sreče ter 
ljubezni. 
Šok ob rojstvu otroka s posebnimi potrebami je zelo velik, potreben je čas za soočanje ter 
sprejemanje dejstva, da se je rodil drugačen otrok, vendar ko se človek s tem enkrat sprijazni, 
življenje postane veliko lažje in lepše. Zelo pomembna je medsebojna podpora družinskih 
članov – ko ima nekdo slab dan in črne misli, je pomembno, da je tu nekdo, ki ga potolaži 
in razvedri. 
Kot pozitivno stran pričujoče raziskave je dejstvo, da sem tudi sam teta deklice z DS, tudi 
sama sem šla skozi proces sprejemanja otroka z DS, zato sem ga bolje razumela, kot nekdo 
ki tega ni doživel. Raziskava bi bila zagotovo boljša, če bi v vzorec vključili več članov 
različnih družin otrok z DS.  
23 
7 LITERATURA  
Benn R, Akiva T, Arel S, Roeser W R (2012). Mindfulness training effects for parents and 
educators of children with special needs. Developmental Psychology. Online First 
Publication: 1-13. doi: 10.1037/a0027537 
Bull J-M (2011). Clinical report – health supervision for children with Down Syndrome. 
Pediatrics 128(2): 393  ̶  406. doi: 10.1542/peds.2011-1605 
 
Ceka A, Murati R (2016). The role of parents in the education children. Journal of 
Education and Practice 7(5): 61-4  
Dostopno na: https://www.iiste.org/Journals/index.php/JEP/article/viewFile/28764/29527 
<11. 11. 2019>. 
 
Cunninghan C (1999). Poskušajmo razumeti Downov sindrom. Ljubljana: Sekcija za 
Downov sindrom, 12-30. 
Cuskelly M, Gunn P (2003). Sibling relationships of children with Down Syndrome: 
Perspectives of mothers, fathers and siblings. Am J Ment Retard 108(4): 234–44. doi: 
10.1352/0895-8017(2003)108<234:SROCWD>2.0.CO;2   
 
Eckdahl T (2017). Down Syndrome: One smart cookie. New York: Mementum Press, 1-17. 
Dostopno na: http://eds.b.ebscohost.com.nukweb.nuk.uni-
lj.si/eds/ebookviewer/ebook/bmxlYmtfXzE4NDEyNzZfX0FO0?sid=9652bd9d-a054-
4e41-8c3c-6e1d8150dac3@sessionmgr101&vid=1&format=EB&rid=4 <15. 7. 2019>. 
 
Hlebec V, Kogovšek T, Domajnko B, Pahor M (2009). Kako misliti, opazovati in razumeti 
omrežja starejših ljudi v Sloveniji. In: Hlebec V, ed. Starejši ljudje v družbi sprememb. 
Maribor: Aristej, 153–68. 
 
Hooste VA, Maes B (2003). Family factor in the early development of children with Down 
Syndrome. J Early Interv 25(4): 296–309. doi.org/10.1177/105381510302500405  
 
King G, Baxter D, Rosenbaum P, Zwaigenbaum L, Bates A (2009). Belief systems of families 
of children with Autism spectrum disorders or Down Syndrome. Focus Autism Other Dev 
Disabl 20(10): 1–15. doi: 10.1177/1088357608329173 
24 
Kjellberg A, Kahlin I, Haglundh L, Taylor R (2012). The myth of participation in 
occupational therapy: reconceptualizing a client-centred approach. Scandinavian Journal of 
Occupational Therapy 19(5): 421-27. doi: 10.3109/11038128.2011.627378 
Legard R, Keegan J, Ward K (2003). In depth interwievs. In: Richie J, Lewis, J, eds. 
Qualitative research practice. London: Sage, 139–65. 
Palisano JR, Walter DS, Russell JD et al. (2002). Gross motor function of children with Down 
syndrome: Creation of motor growth curves. Phys Med Rehabil 82(4): 494–500. Dostopno na: 
https://www.archives-pmr.org/article/S0003-9993(01)21252-0/fulltext <12. 8.2019>. 
Pillay D, Girdler S, Collins M, Leonard H (2012). It is not what you were expecting, but it is 
still a beautiful journey: the experience of mothers of children with Down syndrome. Disabil 
Rehabil 34(18): 1501–10. doi: 10.3109/09638288.2011.650313 
 
Povee K, Roberts L, Bourke J, Leonard H (2012). Family functioning in families with a child 
with Down syndrome: a mixed methods aproach. J Intellect Disabil Res 56(10): 961–73. 
10.1111/j.1365-2788.2012.01561.x   
 
Roblek V (2009). Primer izpeljave analize besedila v kvalitativni raziskavi. Management 4(1): 
53–69. Dostopno na: http://www.fm-kp.si/zalozba/ISSN/1854-4231/4_053-069.pdf       
<16. 5. 2019>. 
 
Rosenthal M (2016). Qualitative research methods: Why, when, and how to conduct interviews 
and focus groups in pharmacy research. Curr Pharm Teach Learn 8(2016): 509–16.  doi: 
10.5014/ajot.47.4.298  
 




3d#AN=467605&db=nlebk <15. 7. 2019>. 
 
Takataya K, Yamazaki Y, Mizuno E (2016). Perceptions and feelings of fathers of children 
with Down syndrome. Arch Psychiatr Nurs 30(5): 544–51. doi:10.1016/j.apnu.2016.04.006 
Uyanik M, Bunim G, Kayihan H (2003). Comparison of different therapy approaches in 
children with Down syndrome. Ankara: Pediatrics International 45: 68-73. Dostopno na: 
25 
https://pdfs.semanticscholar.org/11d9/1890282d043fe357e3d67b3cca7b60a61b9a.pdf   




























8.1 Vprašalnik za intervju 
1. Kako ste izvedeli, da ima otrok  DS? Kaj je bila vaša prva misel, bi bilo lažje, če bi 
to vedeli pred rojstvom? 
2. Ali lahko opišete dan, ko ste izvedeli, da ima  vaš otrok DS? Kakšni so bili vaši 
občutki – kaj se je takrat dogajalo v vaši glavi, telesu? Ali ste bili takrat sami oz. ali 
je bil kdo takrat z vami? Kaj vam je to pomenilo? 
3. Kako dolgo ste rabili, da ste sprejeli to dejstvo? Ali se še vedno sprašujete, zakaj se 
je to zgodilo? 
4. Kakšni so bili vaši občutki, ko ste tega otroka prvič prijeli v roke? 
5. A mi lahko opišete – kako je potekal proces sprejemanja tega otroka? 
6. Kako je ta otrok vplival na vašo ožjo in širšo družino? 
7. Kako pa je z vzgajanjem tega otroka, kako ste se spoprijeli z vlogo starša otroka z 
DS? 
8. S kakšnimi strahovi se soočate v povezavi s tem otrokom? 




8.2 Rezultati kodiranja 
 
Kategorija Pojem 
Občutki/misli ob prejemu 











Otrok s posebnimi potrebami 
Jok 
Žalost 




Glede možnih bolezni 
Glede hranjenja 
Glede šolanja  
Strah, če bo otrok sam (po 
smrti članov družine) 
Glede službe 
Podpora 




Partner in hčerka 
Podpora moža in sina 
Prijateljica z enako izkušnjo 
Razmišljanje o oddaji otroka 
Partner ne odobrava oddaje 
Prijateljica odvrača od 
oddaje 
Spoznanje, da otroka ne bi 
mogla oddati 
Delo na sprejemanju otroka 
Povezovanje z drugimi starši 
otrok z DS 
Informacije o možnem 
napredku otroka 
Pozitiven doprinos otroka 
Sreča ob otrokovem 
napredku  
Ljubezen do otroka 
Povezala je družino  




Sreča je v malih stvareh 
Povezanost 
Smeh, radost, veselje 
Prvi stik z otrokom 





Smeh in jok hkrati 
Sporočanje novice o 
sindromu 





Ne bi bilo lažje, če bi 
izvedel/-a pred rojstvom  
Čas, potreben za sprejemanje 
otroka 
Spraševanje o smislu 
dogodka  
Strah in negotovost v procesu 
sprejemanja  
Nekaj dni za sprejem 
Običajen proces 
Veliko časa 
Veliko lažje bi bilo, če bi 
vedela prej 
Sprejeli takoj 
Sprejeli z odprtimi rokami 
Naša mala princeska 





Pregledi pri specialistih 
Počasen napredek 
Druženje, petje, smejanje, 
igranje 
Komaj čakata varstvo 
Cilji v procesu sprejemanja 
Sprejeti otroka  
Pogosto se družiti  
Pomagati mladi družini, 
medsebojno sodelovati 
